Qualidade de vida de adolescentes e jovens adultos com cardiopatia congénita by Gomes, Liliana Sofia Ferreira








Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens 























Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos 
























Cessado este percurso queria expressar o meu agradecimento a todos aqueles que 
estiveram presentes e me apoiaram nesta caminhada e que tornaram possível a 
realização desta etapa: 
Aos meus pais o meu mais profundo e especial agradecimento pelo apoio e amor 
incondicional, por me proporcionarem em tempos difíceis a continuidade dos estudos, e 
por toda a dedicação ao longo destes anos; 
À minha irmã pela companhia, conversas e por tudo que temos vindo a partilhar; 
Às minhas amigas de curso, obrigada pela amizade, convívio, partilha e pelo estímulo 
mútuo face às adversidades; 
Ao Instituto Superior de Ciências da Saúde-Norte, em especial à Professora Maria 
Emília Areias pela disponibilidade, simpatia e dedicação incansável; 
Ao Professor Victor Viana, pela grande disponibilidade, ajuda e colaboração, sempre 
com uma postura positiva perante a vida e o trabalho. 
Ao Professor Quintas, pela ajuda e cooperação, assi como pela disponibilidade 
demonstrada. 
À D. Rosária, por tudo o que me ensinou e por me ter acompanhado durante todos estes 
anos, sempre com uma palavra amiga e sempre disposta a ouvir e a ajudar. 
A todos os participantes deste estudo, pela colaboração e ajuda prestadas. Sem eles, 
















Objetivos: Avaliar a QV numa população de adolescentes e jovens adultos com CC; 
investigar o desempenho escolar, suporte social e familiar, limitações físicas e imagem 
corporal destes participantes. Métodos: participaram 107 pacientes com CC, dos quais 
62 eram do sexo masculino e 45 do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 
12 e os 26 anos (média= 16,45± 2,770). Os participantes foram entrevistados sobre o 
apoio social, o estilo educacional da família, a autoimagem e as limitações físicas. 
Foram recolhidos os dados clínicos e demográficos mais relevantes e foi aplicado um 
conjunto de instrumentos constituído por uma entrevista semiestruturada, uma 
entrevista psiquiátrica estandardizada (SADS-L), um questionário de avaliação da QV 
(WHOQOL-BREF) e um questionário de avaliação da personalidade (NEO-PI-R). 
Resultados: Observou-se que população recolhida demonstra melhor QV que a 
população geral no domínio Relações Sociais (t=2,890; p=0,005) e pior QV no domínio 
Físico (t=-5,719; p=0,000). No entanto, não foram encontradas diferenças na QV 
quando analisados aspetos como terapia farmacológica, intervenção cirúrgica, suporte 
social e gravidade da CC. A realização de 2, ou mais, cirurgias tende a diminuir a QV 
nos domínios, Físico (t=-1,991; p=0,049) e Psicológico (t=-2,104; p=0,038). O tipo de 
CC evidenciou pior perceção da QV no domínio Relações Sociais (t=-2,249; p=0,027). 
Os pacientes com competência física satisfatória, apresentam melhor QV no domínio 
Físico (t=-2,577; p=0,011). Um percurso escolar satisfatório está relacionado com uma 
melhor QV ao nível do domínio Meio-Ambiente e no domínio da QV Geral. A 
correlação entre a QV e a personalidade, relativamente à CC cianótica os pacientes tem 
piores níveis de Amabilidade no domínio Físico (r=-0,486; p=0,001). Na CC acianótica, 
os pacientes demonstram piores níveis de Neuroticismo nos domínios, Físico (r=-0,257; 
p=0,037) e Psicológico (r=-0,341; p=0,005); de Abertura à Experiência no domínio 
Psicológico (r=-0,247; p=0,045); e de Amabilidade nos domínios, Físico (r=-0,439; 
p=0,000), Psicológicos (r=-0,421; p=0,000), Meio-Ambiente (r=-0,330; p=0,007) e QV 
Geral (r=-0,248; p=0,045). Conclusões: Os pacientes com CC tendem a percecionar 
uma melhor QV, quando não realizam intervenções cirúrgicas, quando apresentam CC 
do tipo acianótica, quando apresentam uma competência física satisfatória e quando 
apresentam um percurso escolar satisfatório. 
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Capítulo I – Introdução 
 O presente trabalho enquadra-se numa linha de investigação em curso intitulada 
“Estatuto Psicossocial e Qualidade de Vida de Adolescentes e Jovens Adultos com 
Cardiopatias Congénitas com e sem Correção Cirúrgica”. 
 No decorrer dos anos, as cardiopatias congénitas passaram de uma patologia 
com elevada taxa de mortalidade, para uma condição de sobrevivência muito 
auspiciosa. 
 As cardiopatias congénitas são encaradas como sendo a segunda principal causa 
de morte a nível pediátrico, nos países desenvolvidos (Nousi & Christou, 2010; Van 
Rije net al., 2004).  
 A partir da década de setenta teve início os primeiros avanços a nível pediátrico, 
através do progresso e melhoramento de técnicas cirúrgicas e de diagnóstico, que 
conduziram a avanços significativos no tratamento das doenças cardíacas congénitas 
(Nousi & Christou, 2010). A evolução dos tratamentos clínicos ou cirúrgicos bem-
sucedidos levou a que a maioria das crianças com uma cardiopatia congénita possa 
agora viver até à idade adulta com uma melhor qualidade de vida (Claessens, Moons, 
Casterlé, Cannaerts, & Gewillig, 2005; Kasper et al., 2006; Nousi & Christou, 2010). 
 Neste sentido, os progressos atingidos com o tratamento das doenças cardíacas 
levou a uma diminuição da mortalidade (em cerca de 31% (Nousi & Christou, 2010)), 
que conduziu a um acréscimo da esperança de vida de pacientes com cardiopatia 
congénita (Bellinger & Newburger, 2010; Berghammer, Dellborg, & Ekman, 2006; 
Gerdes & Flynn, 2010; Geyer, Norozi, Buchhorn, & Wessel, 2009b; Hülser, et al., 
2007; Marino, et al., 2010; McMurray, et al., 2001; Moon, et al., 2009; Moons, et al., 
2002; Müller, et al., 2010; Spijkerboer, et al., 2008; Spijkerboer, et al., 2006; Utens, et 
al., 1998; Wernovsky, 2006). 
 Os pacientes com cardiopatias congénitas, tendencialmente escondem a sua 
doença com receio da rejeição e só a revelam quando se sentem à vontade e inseridos no 
novo contexto, no decorrer da sua vida (Berghammer, et al., 2006). 
 Sobreviver não corresponde diretamente a melhor qualidade de vida, visto que 
estes pacientes revelam várias dificuldades, sendo elas a nível físico, cognitivo ou 
psicológico (Nousi & Christou, 2010). Na realidade, no que respeita à mortalidade e à 
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morbilidade, a qualidade de vida converteu-se em uma dimensão importante para este 
grupo de pacientes (Spijkerboer, et al., 2006). 
 No que concerne à personalidade esta pode ser definida como um conjunto de 
atitudes e funções específicas que formam uma predisposição para agir ou reagir de 
modo característico (Matin, 1997 cit in Prosser-Dodds,2013). Assim, a personalidade 
refere-se a um conjunto de características dinâmicas e organizadas que influenciam as 
cognições, motivações e comportamentos da pessoa (Myres & McCaulley, 1985 cit in 
Prosser-Dodds,2013). 
 Esta linha de investigação tem como objetivo caracterizar a população de 
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas, relativamente ao nível da 
qualidade de vida. 
 Para recolha destes dados, foi eleito um dos hospitais com maior 
representatividade no norte do país, o Hospital São João, visto que contém uma área 
alargada de cuidados ao nível da cardiologia. 
 Para este efeito, foram traçados objetivos nesta linha de investigação, onde 
foram selecionados 107 adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas, que 
se encontravam no serviço de cardiologia pediátrica. Para avaliar esta população 
relativamente ao nível de qualidade de vida, foram aplicados, um aglomerado de 
instrumentos de avaliação, mais concretamente, uma entrevista semiestruturada, uma 
entrevista psiquiátrica estandardizada SADS-L, o WHOQOL-BREF, um questionário 
de autorresposta para avaliar a perceção da qualidade de vida e o NEO-PI-R (versão 
reduzida), para a correlação entre a qualidade de vida e a personalidade do paciente. 
Estes instrumentos contam ainda com uma ficha de identificação, onde se encontram os 
dados pessoais e clínicos de cada paciente. 
Para uma melhor compreensão do trabalho realizado, a presente dissertação 
encontra-se dividida em diversos capítulos. Assim sendo, o primeiro capítulo é 
composto por uma breve introdução e um enquadramento teórico sobre as cardiopatias 
congénitas. O segundo capítulo contém os objetivos traçados para este estudo, desde os 
objetivos gerais aos mais específicos e referentes às variáveis em análise. No terceiro 
capítulo encontram-se os métodos, as linhas condutoras deste estudo, que demonstram o 
que foi realizado no estudo. Posteriormente, no quarto capítulo estão presentes os 
resultados obtidos no estudo, seguido do quinto capítulo que contém a discussão. No 
sexto capítulo, encontram-se as conclusões gerais tiradas a partir do estudo, como forma 
de síntese final.  
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Definição de Cardiopatias Congénitas 
  A cardiopatia congénita consiste na malformação do coração ou dos grandes 
vasos sanguíneos que decorre durante o desenvolvimento fetal. Deste modo, as 
malformações congénitas advêm de um desenvolvimento embrionário anormal de uma 
determinada estrutura ou da inaptidão dessa estrutura progredir para além de um estádio 
inicial do desenvolvimento embrionário ou fetal (Kasper et al., 2006). 
 As cardiopatias congénitas podem ser designadas como sendo as mutações 
ocorridas durante a geração do coração e dos vasos sanguíneos durante a gestação, visto 
que estas transportam a malformações cardíacas. Ressalva-se que estas se encontram 
dependentes da quantidade de saturação de oxigénio no sangue (Brennan & Young, 
2001; Fasnacht & Jaeggi, 2001; Bajolle, Zaffran & Bonnet, 2009 cit in Nousi & 
Christou, 2010). 
 Cerca de 90% das cardiopatias congénitas não são assimiladas a sua origem, 
contudo a literatura revela que fatores genéticos e ambientais encontram-se aglutinados 
à existência desta patologia. A utilização de drogas pela mãe nos primeiros três meses 
de gestação e a diabetes mellitus na mãe, são vistos como os principais fatores externos 
para o desenvolvimento desta patologia. (Nousi & Christou, 2010). 
Os sinais, sintomas e prognóstico estão diretamente ligados com a gravidade da 
cardiopatia, mas visto que as cardiopatias congénitas são encaradas como uma doença 
crónica, esta permanecerá ao longo da vida do paciente. Contudo, em alguns casos com 
cardiopatias menores, os pacientes conseguem levar uma vida aproximada à das pessoas 
da mesma idade que sejam saudáveis (Moons, et al., 2002). 
A prevalência de pessoas com cardiopatias congénitas varia entre 5 e 12 por 
cada mil nascimentos. Ressalva-se que em Portugal as cardiopatias congénitas 
apresentam-se como sendo a patologia com maior frequência nas malformações 
congénitas. No entanto, com a melhoria do diagnóstico, nas cirurgias e no aumento de 
equipamento específico nos hospitais para esta população, a taxa de mortalidade tem 
vindo a diminuir no primeiro ano de vida de forma significativa, ou seja, diminui 2,8% 




Cardiopatias Congénitas cianóticas ou acianóticas 
 Clinicamente, as cardiopatias congénitas são classificadas como cianóticas ou 
acianóticas tendo em conta o grau de saturação de oxigénio no sangue (Karsdorp, 
Everaerd, Kindt & Mulder, 2007; Nousi & Christou, 2010). 
Relativamente às cardiopatias cianóticas estas caracterizam-se pela presença de 
uma dessaturação do oxigénio arterial, visto que esta advém do desvio do sangue 
venoso para o sangue arterial (Brickner, Hillis & Lange, 2000), um dos aspetos que 
pode demonstrar a existência de cianose é a cor da pele, tendo em conta que esta causa 
uma descoloração azulada da cor da pele, que tem origem no baixo nível de oxigénio no 
sangue (Nousi & Christou, 2010). A Tetralogia de Fallot e o Síndrome de Eisenmenger 
são as causas mais frequentes de cardiopatia cianótica, neste sentido é necessária a 
intervenção cardíaca para que o paciente possa viver até à idade adulta (Brickner, Hillis 
& Lange, 2000). 
A cardiopatia cianótica pode desenvolver complicações como disfunção renal, 
uma eritrocitose com pobreza de ferro, assim como baixa contagem de plaquetas, que 
em casos muito raros pode levar a sangramentos significativos (Foster, et al., 2001; 
Singh, 2008). 
A hipertensão pulmonar é uma complicação com grande incidência em pacientes 
com cardiopatia congénita, que se deve a um aumento do fluxo sanguíneo ou à 
resistência pulmonar, ou seja, existe um acréscimo da pressão pulmonar, visto que o 
aumento do fluxo sanguíneo pode dever-se às alterações estruturais obstrutivas. Deste 
modo é necessário ter em conta os fluxos e as resistências pulmonares e sistémicas, para 
determinar se um paciente com esta patologia pode ser sujeito a uma correção cirúrgica 
(Kasper, et al., 2006). 
 Os tipos de cardiopatias congénitas cianóticas mais prevalentes são, a Tetralogia 
de Fallot, o Síndrome de Eibstein, a Transposição das Grandes Artérias e o Ventrículo 
Único (Brickner, Hillis & Lange, 2000), que serão descritas em seguida. 
 A Tetralogia de Fallot é caracterizada por “…comunicação ventricular 
desalinhada, obstrução do trato de saída do ventrículo direito, aorta cavalgada sobre a 
comunicação interventricular e hipertrofia do ventrículo direito” (Kasper, et al., 2006). 
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 O Síndrome de Eibstein é designado “por um deslocamento inferior da válvula 
tricúspide para dentro do ventrículo direito à fixação das cúspides valvares, os tecidos 
da vala tricúspide de Ebstein são displásicos e possibilitam a insuficiência tricúspide” 
(Kasper, et al., 2006). 
 Na Transposição das Grandes Artérias “a aorta surge do ventrículo direito à 
direita e à frente da artéria pulmonar, que advém do ventrículo esquerdo, que resulta em 
duas circulações separadas e paralelas, sendo necessário, após o nascimento, existir 
algum grau de comunicação entre as duas para manter a vida” (Kasper, et al., 2006). 
 O Ventrículo Único consiste “numa família de lesões complexas, nas quais as 
duas valvas atrioventriculares ou uma única valva atrioventricular abrem-se para a 
câmara ventricular única…” (Kasper, et al., 2006). 
 No que corresponde às cardiopatias congénitas acianóticas, os pacientes 
demonstram uma saturação de oxigénio no sangue arterial (Brickner, Hillis & Lange, 
2000). Os tipos de cardiopatias congénitas acianóticas são, Coartação da Aorta, 
Estenose da Aorta, Estenose Pulmonar, Defeito do Septo Atrial e o Septo Ventricular. 
 A Coartação da Aorta é designada por um “estreitamento, ou constrição, da luz 
da aorta que pode ocorrer em qualquer segmento ao longo do seu comprimento, 
contudo, é mais comum no segmento distal à origem da artéria subclávia esquerda, 
próximo da inserção do ligamento arterial” (Kasper, et al., 2006). 
 A Estenose da Aorta, remete para as “malformações que causam a obstrução do 
trato de saída do ventrículo esquerdo que são a estenose congénita da valva aórtica, 
estenose subaórtica leve, estenose aórtica supravalvar e miocardiopatia obstrutiva 
hipertrófica” (Kasper, et al., 2006). 
 A Estenose Pulmonar designa-se pela “obstrução do trato de saída do ventrículo 
direito, que pode estar localizada nos níveis supravalvar, valvar ou subvalvar, ou ocorrer 
em simultaneamente nestes níveis” (Kasper, et al., 2006). 
 O Defeito do Septo Atrial caracteriza-se pelo “resultado do desvio de sangue de 
um átrio para o outro”, visto que este desvio é independente da sua localização a nível 
anatómico, a nível fisiológico e das consequências do efeito atrial. A direção e a 
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magnitude do desvio são causadas pelo tamanho do defeito com conformidade com os 
ventrículos (Brickner, et al., 2000). 
 O Defeito do Septo Ventricular caracteriza-se por consequências fisiológicas, 
que dependem do tamanho do defeito, assim como da resistência à circulação vascular 
sistémica pulmonar. Deste modo, quando o defeito é pequeno os pacientes adultos 
demonstram uma tensão arterial normal e são assintomáticas (Brickner, et al., 2000). 
 
Cardiopatias Menores, Significativas e Complexas 
 De acordo com a sua gravidade, as cardiopatias podem ser classificadas em 
menores, significativas/moderadas ou complexas. No que concerne às cardiopatias 
congénitas menores, os pacientes apresentam uma expetativa de vida normal, 
demonstrando no entanto algumas limitações, visto que normalmente não precisão 
recorrer à realização de intervenções cirúrgicas no decorrer da sua vida. Estes pacientes 
são assintomáticos e podem apresentar um estilo de vida sem limitações, assim como a 
capacidade de realizar exercício físico sem restrições, mesmo que por vezes possam 
desenvolver sinais ou sintomas de um hiperfluxo pulmonar (Kovacs, et al., 2005). 
 Relativamente às cardiopatias significativas ou moderadas a conjetura intrínseca 
a estas varia mediante os resultados obtidos ao nível das intervenções cirúrgicas 
realizadas anteriormente, assim como ao estado hemodinâmico. É de salientar que estes 
pacientes possuem as quatro câmaras cardíacas e as válvulas, contudo necessitam de 
recorrer à intervenção cirúrgica (Kovacs, et al., 2005). 
Por sua vez, os pacientes com uma cardiopatia congénita complexa, necessitam 
de acompanhamento médico regular, pois podem apresentar limitações nas suas 
atividades diárias, mais especificamente, na prática de exercício físico e na capacidade 
de manutenção de um emprego em tempo integral (Kovacs, et al., 2005; Mussatto, 
2009). 
 A gravidade em pacientes com esta patologia tem um papel preponderante na 
sobrevivência destes, ou seja, quanto mais grave é a cardiopatia menor é a possibilidade 
de sobrevivência (Brennan & Young, 2001; Fasnacht & Jaeggi, 2001; Bajolle, Zaffran 
& Bonnet, 2009 cit in Nousi & Christou, 2010). 
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Qualidade de Vida  
Conceitos e Resultados 
 Com o aumento das taxas de sobrevivência, as questões psicossociais têm 
surgido como uma importante área de investigação. A perceção do paciente sobre a sua 
qualidade de vida é uma preocupação clínica importante (Loup, et al., 2009).A 
qualidade de vida tem sido muito investigada pela literatura, mas mesmo assim não 
existe um consenso na definição deste conceito. A qualidade de vida pode ser vista 
como um constructo multidimensional, tendo em conta quatro domínios: físico, 
cognitivo, funcionamento social e emocional. Segundo vários autores, (Grootenhuis, 
Koopman, Verrips, & Last (2007); Meeberg (1993) cit in Simko (1999)) a qualidade de 
vida é caracterizada como ―sentir uma satisfação com a vida em geral, a capacidade 
mental de avaliar a sua própria vida como satisfatória ou de outra forma, um estado de 
saúde física, mental, social e emocional estabelecida pelo indivíduo e uma avaliação 
objetiva através de outra pessoa que fortalece que as suas condições de vida são 
adequadas e não atemorizam a sua vida (Meeberg, 1993 cit in Simko, 1999). Segundo 
eles, para haver qualidade de vida tem, impreterivelmente de haver vida e um estado de 
consciência, sendo que a qualidade de vida tem como “consequências a satisfação, 
felicidade e estado de bem-estar”. 
De acordo com o WHOQOL Group (1994) cit in Canavarro et al. (2007), a 
qualidade de vida é a “perceção do indivíduo sobre a sua postura na vida, dentro do 
contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais está interposto e em relação aos 
seus objetivos, expetativas, padrões e preocupações” (WHOQOL Group, 1994 cit in 
Canavarro et al., 2007). 
Contudo, visto que a qualidade de vida não é linear ao longo do tempo, pode 
considerar-se como sendo uma dimensão temporal (Daliento et al., 2006). 
Sendo a cardiopatia congénita encarada como uma doença crónica, os pacientes 
com esta doença defrontam-se com diversos obstáculos como, estarem sujeitos a 
restrições físicas, interrupções no seu percurso escolar e delimitações que podem 
condicionar a sua vida adulta (Krol et al., 2003).  
Como referi anteriormente estes pacientes defrontam várias dificuldades, sejam 
a nível físico, psicológico ou cognitivo, o que demonstra que sobreviver não é 
significado de uma qualidade de vida soberba. As alterações forçadas pelo défice 
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cardíaco (internamentos hospitalares frequentes, privação de atividades de lazer, 
isolamento de ambientes convidativos) vão modificar o estilo de vida, que irá 
influenciar a vida destas crianças de qualquer forma. Todas estas vertentes exercem uma 
influência negativa na sua qualidade de vida (Nousi & Christou, 2010). 
Quando se pretende avaliar a qualidade de vida, visto que a saúde é um 
indicador de qualidade de vida, foi embutido o conceito de Health-Related Quality of 
Life –HRQoL ou qualidade de vida relacionada com a saúde, que tem como objetivo 
avaliar o impacto que uma doença ou tratamento médico tem na qualidade de vida do 
indivíduo (Grootenhuis et al., 2007; Nousi & Christou, 2010). A qualidade de vida 
relacionada com a saúde, também pode ser distinguida do estado de saúde, tendo em 
conta que se foca no impacto emocional das limitações no estado de saúde (Fekkes et 
al., 2001). 
Pode assim aplicar-se o conceito de qualidade de vida relacionada com a saúde, 
a pacientes com cardiopatias congénitas. 
Através do estudo da qualidade de vida em doentes com cardiopatias congénitas, 
foi possível encontrar resultados muito diversificados. Neste sentido, um dos estudos 
relata que a qualidade de vida de crianças com cardiopatias congénitas não demonstra 
grandes diferenças quando comparadas com um grupo de controlo de crianças sem 
cardiopatias congénitas (Laane et al., 1997 cit in Krol et al., 2003). 
Contudo, Krol et al. (2003) atestam que as crianças com cardiopatias congénitas 
revelam uma pior qualidade de vida relacionada com a saúde nas variáveis referentes ao 
funcionamento motor e à autonomia. Por sua vez, no que concerne à gravidade da 
cardiopatia, não foram encontradas diferenças significativas entre grupos no que diz 
respeito à qualidade de vida relacionada com a saúde. 
Alguns estudos atestam que crianças com cardiopatias congénitas tendem a 
demonstrar mais sintomas de ansiedade/depressão, que se devem a internamentos 
frequentes, às limitações impostas pela doença e em alguns casos à necessidade de 
fazerem medicação regularmente (Nousi & Christou, 2010).  
As questões escolares é um outro aspeto relevante, uma vez que os 
internamentos, cirurgias e tratamentos continuados conduzem, na sua grande maioria, a 
períodos de faltas à escola. Deste modo, no que concerne ao progresso nos estudos, os 
adolescentes e jovens adultos podem encarar algumas adversidades, como o baixo 
desempenho, dificuldades de aprendizagem, problemas de comportamento, reprovações, 
poucas capacidades de socialização, baixa autoestima e, em casos menos frequentes, 
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delinquência (Wernovsky, 2006). As constantes faltas às aulas balizam a integração 
completa nas atividades escolares, podendo estar relacionado a sentimentos de 
isolamento ou rejeição (Kovacs et al., 2005).  
Devido às intervenções cirúrgicas, os pacientes costumam ficar com marcas 
corporais como cicatrizes e outras alterações morfológicas, que podem conduzir a 
preocupações com a imagem corporal (Kovacs et al., 2005). Uma das grandes 
dificuldades atravessadas pelas crianças com cardiopatia congénita é a alteração da 
imagem corporal, no período pós-operatório, essa mudança é caraterizada por uma 
grande cicatriz no peito, que na maioria dos casos se torna algo que denuncia a sua 
doença e que conduz a comentários e perguntas por parte de pessoas com quem convive 
e partilha o mesmo ambiente, nomeadamente na escola. Como consequência disto, as 
crianças demonstram-se mais introvertidas e isoladas dos outros, visto que sentem 
vergonha e até culpa pela sua imagem corporal (Nousi & Christou, 2010). 
A falta de aceitação social, particularmente em ambiente escolar, é muitas vezes 
nomeada como motivo para uma pior qualidade de vida (Nousi & Christou, 2010). 
Como consequência, estas crianças tendem a privarem-se de atividades que apreciavam 
antes do diagnóstico de doença, surgindo sentimentos de solidão, rejeição e isolamento 
social, dificultando ainda mais a integração social (Kendall, Sloper, Lewin, & Parsons, 
2003; Wray & Sensky, 2001; Wright & Nolan, 1994).  
A restrição da atividade física é uma outra área significativa relacionada com a 
qualidade de vida das crianças com cardiopatia congénita, uma vez que é imposta quer 
pela condição de doença quer pelos pais que muitas vezes sendo superprotetores querem 
que os filhos diminuam as suas atividades físicas (Nousi & Christou, 2010). Muitos dos 
pacientes com cardiopatia congénita confinam a sua atividade física, quer por uma 
limitação real quer por sua própria imposição, isso reduz a oportunidade de usufruir dos 
benefícios que a atividade física tem para a saúde mental (Kovacs et al., 2005). São 
ainda relatadas pelos pacientes diversas dificuldades como falta de ar, cansaço, dores no 
peito ou tonturas, aquando da realização de exercícios físicos (Birks, Sloper, Lewin, & 
Parsons, 2006).  
Os estudos sobre a qualidade de vida em pacientes com cardiopatias congénitas 
têm demonstrado resultados contraditórios. Em alguns estudos referem que uma menor 
qualidade de vida está relacionada com a instabilidade cardíaca (Moons et al., 2009), a 
severidade da doença (Goldbeck & Melches, 2006; Latal, Helfricht, Fischer, Bauersfeld, 
& Landolt, 2009), o funcionamento motor e a autonomia (Krol et al., 2003), todavia não 
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foram encontradas diferenças para as variáveis género, idade ou estado civil (Moons et 
al., 2009). Alguns estudos encontraram um menor bem-estar psicológico e uma pior 
qualidade de vida em pacientes com cardiopatia congénita relativamente a grupos de 
controlo saudáveis (Rose et al., 2005; Spijkerboer et al., 2006), enquanto outros 
demonstram que não existiam diferenças entre os dois grupos. Alguns investigadores 
afirmam que a natureza congénita da doença conduz os pacientes com cardiopatia 
congénita a terem melhor qualidade de vida do que as pessoas saudáveis (Fekkes et al., 
2001; Moons et al., 2005).  
Alguns estudos apresentam que pacientes com cardiopatias congénitas têm 
defeitos cardíacos permanentes e má qualidade de vida (Rietveld et al., 2002). 
 
 
Capítulo II – Objetivos 
 O objetivo principal deste estudo consiste em avaliar a qualidade de vida dos 
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas que realizaram ou não 
intervenções cirúrgicas. Determinar quais as variáveis que foram avaliadas nesta 
investigação, com o intuito de compreender quais os efeitos observáveis e que se 
refletem na qualidade de vida dos pacientes. 
 Desta forma, importa avaliar e perceber as diferenças entre as seguintes 
variáveis e subgrupos, mais especificamente: 
a) Os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas apresentam pior 
perceção de qualidade de vida: 
 Comparativamente com a população geral Portuguesa; 
 Quanto maior for a gravidade da cardiopatia; 
 Quanto mais graves forem as lesões residuais; 
 Quando têm de recorrer à terapia farmacológica; 
 Quando realizaram intervenções cirúrgicas; 
 Quanto maior for o número de intervenções cirúrgicas; 
 Com cardiopatias congénitas cianóticas; 
 Quando têm diagnóstico psiquiátrico; 
 Quando têm pior suporte social, independentemente da gravidade da cardiopatia; 
 Quando apresentam uma competência física limitada; 
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 Quando revelam um percurso escolar insatisfatório. 
 
b) Existem diferenças no que diz respeito à perceção da qualidade de vida em 
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas: 
 Entre Géneros; 
 Entre Grupos Etários. 
 
c) Existem diferenças entre géneros no que diz respeito ao suporte social em 
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas. 
d) Existem diferenças entre a qualidade de vida e a Escala de Personalidade. 
 
 
Capítulo III – Métodos 
 
Caracterização da População 
A população deste estudo foi constituída por 107 pacientes com um diagnóstico 
de cardiopatia congénita, seguidos nas consultas dos Departamentos de Cardiologia 
Pediátrica e Cardiologia de Adultos do Hospital de São João, dos quais 62 eram do sexo 
masculino e 45 do sexo feminino. A idade média dos participantes é de 16,45 anos 
(intervalo: 12-26). 
No que concerne ao estado civil dos participantes eram todos solteiros (107). 
Relativamente à ocupação dos participantes a maioria eram estudantes (101), visto que a 
faixa etária abrangida era concordante com a idade escolar, 5 eram trabalhadores em 
tempo integral ou parcial e 1estava desempregado. No que respeita ao nível de 
escolaridade 6 tinham o 2º ciclo, 46 o 3º ciclo, 50 o ensino secundário e 5 o grau de 
licenciatura. Dos participantes do estudo 40 tinham reprovado ao longo do seu percurso 
escolar, e 67 nunca tinham reprovado, sendo a média de anos de reprovação de 1,50 
anos (± 0,716). 
No presente estudo 97 dos participantes não manifestavam psicopatologia, sendo 
que 10 expunham psicopatologia, no que respeita aos diagnósticos prevalentes 2 
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apresentavam Perturbação Depressiva Minor, 1 Síndrome Depressivo Major, 2 
Perturbação de Pânico e 5 Perturbação de Ansiedade Generalizada.  
No que respeita ao tipo de cardiopatia congénita, 41 participantes possuíam uma 
cardiopatia congénita cianótica, enquanto em que 66 a cardiopatia congénita era 
acianótica. 
Relativamente ao nível de gravidade da cardiopatia congénita, em 29 
participantes era complexa, moderada/ leve em 78. Quanto ao nível de severidade de 
lesões residuais, 22 apresentavam lesões residuais graves/moderadas e 85 leves. No que 
consiste à existência de limitações físicas, 42 demonstravam algum tipo de limitação 
física, por sua vez, 65 não demonstrava qualquer limitação. 
Quanto ao tipo de patologia cardíaca, num número elevado de pacientes, além 
do diagnóstico principal, existiam outras cardiopatias a registar. Neste sentido, a 
distribuição é feita da seguinte forma: Transposição das Grandes Artérias (23 
participantes; 1 dos quais apresentava ainda Coartação da Aorta), Tetralogia de Fallot 
(14 participantes, 1 apresentava Estenose valvular pulmonar), Estenose valvular 
pulmonar (7), Defeito do Coxim endocárdico (1), Comunicação interauricular (6 
participantes, 2 apresentavam também Comunicação Interventricular), Comunicação 
interventricular (21 participantes, em que 2 apresentavam também Estenose Valvular 
Pulmonar; 1 apresentava Estenose Subaortica; 1 apresentava Transposição dos grandes 
vasos; 4 apresentavam Tetralogia de Fallot; 1 apresentava concomitantemente, Estenose 
Valvular Aórtica; 1 apresentava Coartação da aorta, 1 apresentava Estenose 
Infundibular Pulmonar e 1 apresentava também Atresia Pulmonar), Coartação da aorta 
(4 participantes, além dos referidos), Estenose Valvular Aórtica (7), Coartação da 
Artéria Pulmonar (1), Estenose Subaortica(1), Estenose aórtica Homoenxerto (1), 
Prolapso da válvula mitral(3), Persistência do Canal Arterial (1) e Válvula Pulmonar 
Displástica(1). 
 
Critérios de inclusão e critérios de exclusão 




Desde logo, além da obrigatoriedade de um diagnóstico de cardiopatia 
congénita, tinham de manter uma monitorização regular e frequente no Hospital de São 
João da sua cardiopatia congénita, nos serviços de Cardiologia Pediátrica. Também 
necessitavam de possuir um nível educativo básico, que permitisse uma correta leitura e 
compreensão de todas as questões de forma autónoma e que não implicasse a presença 
de terceiros, para não influenciar ou enviesar as respostas. Outro dos critérios de 
inclusão diz respeito à idade dos participantes que teria de ser igual ou superior a 12 
anos até uma idade igual ou inferior a 26 anos. Todos os pacientes tinham também de 
possuir registos médicos e estes teriam de estar atualizados. 
Todos os pacientes que não possuíssem estas condições estariam 
impossibilitados de participar neste estudo. Foram também excluídos do estudo os 
pacientes com malformações sem serem cardíacas associadas ou cromossomopatias que 
não eram capazes de responder sozinhos aos questionários, bem como os que não 
completavam os questionários ou que os respondiam de forma aleatória. 
 
 
Instrumentos de avaliação 
Para a realização deste estudo, foram utilizados cinco instrumentos, mais 
concretamente, uma Ficha de Identificação, uma Entrevista Semiestruturada, uma 
entrevista psiquiátrica estandardizada (SADS-L) e um questionário de qualidade de vida 
denominado WHOQOL-Bref e Inventário de Personalidade – NEO-FFI (versão 
reduzida, de Costa & McCrae, 1992, traduzido por Lima & Simões, 2000). 
Na ficha identificativa, constava todo o perfil demográfico de cada participante, 
mais concretamente, os seus elementos pessoais, como o estado civil, nível de estudos e 
profissão, além de constarem todos os elementos relativos à história clínica do 
participante, como o diagnóstico e a sua gravidade, tipo de cardiopatia, descrição das 
cirurgias realizadas, lesões residuais e a necessidade de terapia farmacológica. 
A entrevista semiestruturada aplicada abrangia áreas como o suporte social, 
ambiente familiar, limitações funcionais, percurso escolar e autoconceito. Tendo em 
conta estas áreas, eram analisados não apenas os aspetos pessoais de cada indivíduo, 
mas também a relação que o diagnóstico de cardiopatia poderia exercer sobre os 
diversos aspetos da sua vida. Esta entrevista é composta por 38 questões, que variam 
entre opções de resposta múltipla e resposta curta. 
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A entrevista psiquiátrica estandardizada SADS-L (Schedule for Affective 
Disorders and Schizophrenia - Lifetime Version) tem como objetivo apresentar um 
diagnóstico clínico de perturbações psiquiátricas, sendo que uma das especificidades 
desta entrevista é de compreender toda a vida da pessoa, até ao momento em que a esta 
foi aplicada ao participante. 
Foi administrada a entrevista psiquiátrica estandardizada (SADS-L) 
(Hesselbrock, Stabenau, Hesselbrock, Mirkin, & Meyer, 1982) com o intuito de se obter 
um diagnóstico clínico de quaisquer transtornos psicopatológicos que possam ter 
existido antes da entrevista. A SADS-L foi desenvolvida no sentido de fazer um registo 
dos episódios de doença, não apenas no momento da aplicação mas também como 
sendo retrospetivo, ou seja, aportado todo o passado do paciente (Leboyer et al., 1991). 
A SADS-L, enquanto entrevista semiestruturada, foi desenvolvida para auxiliar os 
clínicos no processo de estabelecimento de diagnósticos, sendo composta por questões 
que abarcam diversas áreas e também outras perguntas mais alargadas, cujo objetivo é 
de auxiliar o entrevistador a decidir o diagnóstico (Hesselbrock, Stabenau, Hesselbrock, 
Mirkin, & Meyer, 1982).  
Os participantes responderam a questionários de autorrelato como o WHOQOL-
BREF para a avaliação da sua qualidade de vida O WHOQOL-BREF (Canavarro et al., 
2007) é um questionário de autorrelato que avalia a qualidade de vida tanto em 
indivíduos saudáveis como com uma grande variedade de transtornos psicológicos e 
físicos. É uma escala do tipo Likert constituída por 26 itens com classificações de 1 a 5. 
Para quase todos os itens da escala, pontuações mais elevadas refletem uma qualidade 
de vida superior. No entanto, para três itens (questões 3, 4 e 26) pontuações elevadas 
refletem qualidade de vida inferior. As duas primeiras questões do instrumento avaliam 
a qualidade de vida geral. O WHOQOL-BREF avalia também quatro dimensões da 
qualidade de vida: física (questões 3, 4, 10, 15, 16, 17 e 18), psicológica (questões 5, 6, 
7, 11, 19 e 26), social (questões 20, 21 e 22) e meio ambiente (questões 8, 9, 12, 13, 14, 
23, 24 e 25). No que diz respeito à precisão deste instrumento, mais concretamente, a 
nível da consistência interna, foram verificados valores de aceitáveis de alfa de 
Cronbach em todos os domínios, mais concretamente, 0.79 no conjunto dos domínios. 
Quando analisados individualmente, registam 0.87 no domínio físico, 0.84 no domínio 
psicológico, 0.64 no domínio das relações sociais e 0.78 no ambiente, sendo que quando 
consideradas as 26 perguntas, o alfa de Cronbach é de 0.92. Este instrumento também 
obteve bons resultados a nível da sua validade (Canavarro et al., 2007). 
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O Inventário de Personalidade – Neo-FFI (versão portuguesa de Lima & Simões, 
2000) é a versão reduzida do Inventário de Personalidade NEO Revisto (NEO-PI-R; 
Costa & McCrae, 1992), composto por 60 itens, que se propõe a avaliar o mesmo 
constructo abarcando as cinco dimensões da personalidade – Neuroticismo, extroversão, 
abertura, agradabilidade, responsabilidade (mais corretamente conscenciosidade). 
Pressupõe uma avaliação rápida, cerca de 10 a 15 minutos, dos cinco domínios da 
personalidade adulta, sendo útil quando o tempo é limitado e em que a informação 
global sobre a personalidade é considerada suficiente. Os valores de consistência interna 
variam de 0.75 (escala Amabilidade) e 0.93 (escala Neuroticismo). As correlações das 
cinco dimensões do NEO-FFI e as correspondentes do NEO-PI-R são elevadas e 
significativas, variando entre r=0.80 (Amabilidade) e 0.91 (Responsabilidade) 
(Bertoquini & Pais-Ribeiro, 2002). 
 
Procedimento 
A recolha de todos os dados obedeceu a algumas especificidades, 
nomeadamente, os pacientes foram abordados antes ou depois da consulta médica 
agendada no hospital. 
Nesta etapa, foram explicados todos os detalhes acerca dos objetivos da 
investigação e os pacientes eram convidados a participar. No sentido de serem incluídos 
no estudo, a cada paciente era exigido que concordasse com a participação, tendo para o 
efeito de preencher um termo de consentimento informado. Após a aceitação, era 
iniciada a aplicação dos instrumentos já descritos. 
Para este estudo ser realizado, foi solicitado e aceite o consentimento do 
Conselho de Ética do Hospital, sendo que esta autorização garante que todas as diretivas 
incluídas nas convenções internacionais sobre os direitos dos pacientes foram 
respeitadas, durante o desenrolar deste estudo. 
 
Desenho 
Todos os instrumentos de avaliação foram aplicados num único momento. Os 
dados clínicos dos pacientes foram recolhidos retrospetivamente, de acordo com os 
registos clínicos de cada paciente. Para o efeito, foi importante a colaboração da equipa 





Métodos de Análise Estatística 
Para a análise estatística de todos os dados obtidos foi utilizado o software IBM 
Social Package for the Social Sciences (SPSS), versão 21.0. Foi utilizado o teste t de 
Student e a Correlação de Pearson para as variáveis paramétricas, bem como o teste do 
de Mann-Whitney para as variáveis não paramétricas. 
 
 
Capítulo IV – Resultados 
 
Resultados obtidos nos diferentes instrumentos 
Neste capítulo encontram-se os resultados obtidos através dos instrumentos 
utilizados. 
Nas tabelas 1, 2 e 3 é possível observar a caracterização da população de acordo 
com as variáveis demográficas, psicopatologia e clínicas, respetivamente. 
 
Tabela 1 – Caracterização da população de acordo com as ariáveis demográficas. 
DEMOGRÁFICAS 
Variáveis Caracterização 
Género 62 Homens; 45 Mulheres 
Idade Dos 12 aos 26 anos (média = 16,45; ± 2,770) 
Estado Civil  107 Solteiros 
Ocupação 
101 Estudantes 
5 Trabalhadores em tempo integral ou parcial 
1 Desempregado 
Nível de Escolaridade 
Segundo Ciclo = 6 
Terceiro Ciclo = 46 
Ensino Secundário = 50 
Licenciatura = 5 
Reprovações Sim = 40; Não = 67 
Média de Reprovações Média = 1,50 ± 0,716 
 





Presença de Psicopatologia Com = 10; Sem = 97 
Diagnóstico 
Depressão Minor = 2 
Síndrome Depressivo Major = 1 
Perturbação de Pânico = 2 
Perturbação de Ansiedade Generalizada = 5 
Tabela 3 - Caracterização da população de acordo com as variáveis clínicas. 
CLÍNICAS 
Variáveis Caracterização 
Cianóticas/Acianóticas Cianóticas = 41; Acianóticas = 66 
Gravidade da Cardiopatia Complexa =29; Moderadas/Leves = 78 
Limitações Físicas Com = 42; Sem = 65 
Gravidade das Lesões Residuais Graves/Moderadas = 22; Leves = 85 
Idade de Diagnóstico Período Neonatal =67 
Até 1 ano = 23 
Entre 1-3 anos = 3 
Entre 3-6 anos = 6 
Entre 6-12 anos = 6 
Entre 12-18 anos = 2 
Intervenção Cirúrgica Sim = 75; Não =32 
Idade da 1ª Intervenção Cirúrgica Período Neonatal =13 
Até 1 ano = 20 
Entre 1-3 anos = 14 
Entre 3-6 anos = 16 
Entre 6-9 anos = 10 
Entre 9-10 anos = 2 
Tipo de Cardiopatia TF=14 (+EVP=1); EVP=7; TGV=23 (+CoA=1); 
DCE=1; CIA=6 (+CIV=2);CIV=21 (+EVP=2; ES=1; 
TGV=1; TF=4; EVA=1; CoA=1; EIP=1; AP=1); 
CoA=4;EVA7; CoAP=1; ES=1; EAH=1; PVM=3; 
PCA=1; VPD=1.1 
  
Foi também realizada uma caracterização da amostra, tendo em conta os 
diversos domínios da qualidade de vida. Na tabela 4 encontram-se os valores médios 
obtidos em cada um dos domínios, tendo sido comparados com os valores de referência 
para a população Portuguesa. 
Quando comparados com a população Portuguesa (Vaz Serra et al., 2006), os 
participantes da amostra revelaram uma melhor perceção de qualidade de vida, mais 
especificamente, nos domínios, Físico, Relações Sociais e Meio-Ambiente. 
 
 
                                                          
1 TGA – Transposição das Grandes Artérias; CoA – Coartação da Aorta; TF – Tetralogia de Fallot; EVP – Estenose 
Valvular Pulmonar; DCE – Defeito do Coxim endocárdico; CIA – Comunicação interauricular; CIV - Comunicação 
Interventricular; ES – Estenose Subaortica; TGV – Transposição dos Grandes Vasos; EVA – Estenose Valvular 
Aórtica; EIP – Estenose Infundibular Pulmonar; AP – Atresia Pulmonar; EAH – Estenose aórtica Homoenxerto; 
PVM – Prolapso da Válvula Mitral; PCA – Persistência do Canal Arterial e VPD – Válvula Pulmonar Displástica. 
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Tabela 4 – Comparação entre os valores de referência e os valores apresentados pelos 
participantes na qualidade de vida.2 
 
 
 População geral Participantes   
Domínios QOL Média  DP Média  DP t P 
Físico  77,49 12,27 69,21 14,970 -5,719 0,000 
Psicológico  72,38 13,50 70,40 11,248 -1,816 0,072 
Relações sociais  70,42 14,54 73,67 11,622 2,890 0,005 
Meio-Ambiente  64,89 12,24 69,58 12,567 3,861 0,000 
 QOL Geral 71,51 13,30 71,65 12,802 0,113 0,910 
 Quando comparados os vários domínios da qualidade de vida com as lesões 
residuais e com a terapia farmacológica não foram detetadas diferenças estatisticamente 
significativas. 
 Os pacientes submetidos a cirurgia não demonstraram diferenças 
estatisticamente significativas no que concerne à qualidade de vida comparativamente 
aqueles que não foram submetidos a cirurgia. 
 Na tabela 5 encontram-se os resultados dos diversos domínios da qualidade de 
vida, quando comparados com os participantes que apresentavam cardiopatias 
congénitas complexas e cardiopatias congénitas moderadas ou menores. Quando 
comparados estes subgrupos, foram encontradas diferenças estatisticamente 
significativas nos domínios, Físico e Psicológico. Neste sentido, os pacientes 
submetidos a mais que duas cirurgias têm uma pior perceção da qualidade de vida, do 
que os que realizaram menos de duas cirurgias. 
 
Tabela 5 – Comparação entre a qualidade de vida e o número de intervenções cirúrgicas. 
 
 
                                                          
2  QoL = Qualidade de Vida; DP = Desvio Padrão; t = t de Student; p = nível de significância. 
 Número de intervenções 
cirúrgicas  
 
      ≥ 2 




Domínios QOL Média DP Média DP t p 
Físico 25,10 3,931 26,90 4,217 -1,991 0,049 
Psicológico 22,07 2,590 23,26 2,596 -2,104 0,038 
Relações Sociais  11,62 1,115 11,92 1,484 -0,997 0,321 
Meio-Ambiente 29,48 3,988 30,67 3,840 -1,403 0,164 
 Média Média u p 
QOL Geral 7,45 7,85 927,500 0,123 
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Os pacientes que necessitam de terapia farmacológica não demonstram 
diferenças estatisticamente significativas, comparativamente com os pacientes que não 
necessitam da mesma.  
Relativamente aos pacientes com cardiopatia congénita cianótica, estes 
apresentam pior perceção da qualidade de vida no domínio Relações Sociais, que os 
pacientes com cardiopatia congénita acianótica. 
 
Tabela 6 – Comparação entre a qualidade de vida e o tipo de cardiopatia.3 
 
 
A competência física também demonstra um papel importante na qualidade de 
vida, visto que os indivíduos com uma competência física satisfatória apresentam 
melhor qualidade de vida no domínio Físico, comparativamente com os indivíduos que 
apresentam limitações na sua competência física. 
 
Tabela 7 – Comparação entre a qualidade de vida e a competência física.4 
 
 
Também foram encontradas diferenças na relação entre o percurso escolar e a 
qualidade de vida, sendo que os indivíduos que revelaram um percurso escolar 
                                                          
3 QoL = Qualidade de Vida; DP = Desvio Padrão; t = t de Student; u = u de Mann-Whitney; p = nível de 
significância. 
4 QoL = Qualidade de Vida; DP = Desvio Padrão; t = t de Student; u = u de Mann-Whitney; p = nível de 
significância. 
  CC Cianótica 
(N=41) 
CC Acianótica  
(N=66) 
 
Domínios QOL Média DP Média DP t P 
Físico 25,95 4,242 26,70 4,180 -0,892 0,374 
Psicológico 22,51 2,776 23,20 2,531 -1,311 0,193 
Relações Sociais  11,46 1,398 12,08 1,351 -2,249 0,027 
Meio-Ambiente 29,93 3,552 30,61 4,102 -0,875 0,383 
 Média Média u P 
QOL Geral 7,66 7,79 1197,500 0,281 







Domínios QOL Média DP Média DP t P 
Físico 25,14 3,745 27,23 4,300 -2,577 0,011 
Psicológico 23,31 2,523 22,69 2,698 1,185 0,239 
Relações Sociais  11,98 1,440 11,75 1,370 -0,804 0,423 
Meio-Ambiente 30,36 3,587 30,34 4,113 0,024 0,981 
 Média Média u P 
QOL Geral 7,79 7,71 1340,000 0,863 
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satisfatório apresentam melhor qualidade de vida, no domínio Meio-Ambiente e no o 
domínio qualidade de vida Geral. 
 




Através da análise de coeficiente de correlação de Pearson, verifica-se uma 
relação forte mas negativa entre a Amabilidade e o domínio Físico. 
Tabela 9 – Estudo correlacional (do tipo Pearson) entre os cinco domínios da Qualidade de 
Vida e a Escala de Personalidade (NEO-PI-R), relativamente à cardiopatia congénita cianótica.5 
 
Através da análise de coeficiente de correlação de Pearson, verifica-se uma 
correlação estatisticamente significativa entre o domínio físico e o Neuroticismo e a 
Amabilidade, ou seja, apresenta uma relação fraca e negativa, quanto ao Neuroticismo e 
uma relação forte, mas negativa quanto à Amabilidade. Encontraram-se diferenças 
estatisticamente significativas entre o domínio Psicológico e as variáveis de 
Neuroticismo, Abertura Experiência, Amabilidade e a Responsabilidade, neste sentido, 
                                                          
5 Sig. – Nível de significância; N – Número de pacientes. 
 Percurso escolar 
satisfatório  





Domínios QOL Média DP Média DP t P 
Físico 26,71 4,205 25,63 4,156 1,198 0,234 
Psicológico 23,17 2,712 22,33 2,368 1,481 0,142 
Relações Sociais  11,91 1,471 11,67 1,184 0,806 0,422 
Meio Ambiente 30,84 3,961 29,07 3,473 2,155 0,033 
 Média Média u P 
QOL Geral 7,91 7,30 763,500 0,003 
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existe uma relação forte mas negativa quanto ao Neuroticismo e à Amabilidade e uma 
relação fraca e negativa quanto à Abertura à Experiência. Verificaram-se diferenças 
estatisticamente significativas entre a Amabilidade e o domínio Meio-Ambiente e o 
domínio qualidade de vida Geral, deste modo, existe uma relação forte e negativa no 
domínio Meio-Ambiente e uma relação fraca mas negativa no domínio qualidade de 
vida Geral, quanto à Amabilidade. 
Tabela 10 – Estudo correlacional (do tipo Pearson) entre os cinco domínios da Qualidade de 
Vida e a Escala de Personalidade (NEO-PI-R), relativamente à cardiopatia congénita acianótica. 
 
 
Capítulo V – Discussão dos Resultados 
 Após uma análise dos resultados obtidos, será realizada uma breve reflecção 
acerca dos mesmos, a fim de entender em que sentidos se podem relacionar com tudo o 
que foi abordado sobre a temática. 
Os indivíduos com cardiopatia congénita têm vindo a aumentar na população 
adulta em todo o mundo devido aos avanços no diagnóstico precoce e no tratamento 
médico e cirúrgico (Marelli et al., 2007). Assim, um dos contributos mais importantes 
desta pesquisa é o facto de terem sido testados os efeitos de diferentes variáveis 
demográficas e clínicas na perceção da qualidade de vida de pacientes com cardiopatia 
congénita. 
No presente estudo, foi possível verificar que os pacientes com cardiopatia 
congénita apresentam melhor qualidade de vida, nos domínios, Relações Sociais e 
Meio-Ambiente e pior qualidade de vida no domínio físico, quando comparados com a 
população normal. Por sua vez, num estudo realizado, foi encontrada uma qualidade de 
vida muito reduzida dos pacientes com cardiopatias congénitas comparativamente com 
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a população normal, principalmente a nível dos domínios, Físico e Geral do WHOQOL-
BREF, mas também se verificaram diferenças nos domínios, psicológico e social, 
apesar destes não se revelarem com uma diferença tão expressiva (Rose, et al., 2005). Já 
quando analisados outros estudos publicados também revelaram um padrão semelhante 
ao do nosso estudo, com uma melhor qualidade de vida nos pacientes com cardiopatias 
congénitas do que na população normal (Fekkes et al., 2001; Moons et al., 2005). 
Existem algumas explicações para este acontecimento. Um dos aspetos diz 
respeito ao facto dos pacientes compreenderem a sua doença e as suas limitações. 
Assim, e enquanto sentem que possuem o controlo do seu corpo, das expectativas e se 
conseguem cumprir os objetivos propostos, costumam comparar-se com aqueles 
pacientes que se encontram em situações semelhantes e, concludentemente, a sentir-se 
bem consigo mesmo (Moons et al., 2009). 
O diagnóstico da cardiopatia congénita é, realizado maioritariamente nos 
primeiros anos de vida, o que promove a adaptação e a resiliência e faz com que sejam 
criadas estratégias de coping. Contudo, no aparecimento do diagnóstico de uma doença 
crónica numa fase mais avançada da vida, as pessoas tendem a comparar o momento 
após a notícia, com a vida antes de ser dada a notícia da doença crónica. Deste modo, a 
grande maioria dos pacientes com cardiopatias congénitas cresce com a cardiopatia e 
com as suas limitações e, além disso, integra-a como uma parte sua desde que se 
conhece como pessoa. Esta realidade é muito diferente daquela vivenciada pelos pais, 
que tem de enfrentar a notícia da cardiopatia congénita nos seus filhos. Além disso, os 
pacientes com cardiopatias congénitas tendem também a estabelecer crenças e valores 
diferentes daqueles adotados pela população saudável, porque sempre viveram com a 
doença (Moons et al., 2009). 
 
No presente estudo, foi também verificado que quando comparados os 
subgrupos de pacientes, a gravidade da cardiopatia, não se revelou como tendo um 
impacto na qualidade de vida. Tais resultados também estão de acordo com os 
resultados obtidos por Ternestedt et al. (2001) e Krol et al. (2003). 
No que diz respeito à presença ou ausência de cianose, foram encontradas 
diferenças estatisticamente significativas. Os estudos realizados por Landolt, Buechel, 
& Latal (2008), consideram a presença de cianose como um critério que pode 
influenciar a qualidade de vida, por sua vez, num estudo realizado por Loup et al. 
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(2009), não foram encontradas diferenças entre pacientes com cardiopatias congénitas 
cianóticas e acianóticas. 
A necessidade de correções cirúrgicas ao longo do tempo, torna mais difícil o 
planeamento a longo prazo do futuro dos pacientes (Foster, et al., 2001).  
Contudo, a nível físico, os pacientes, tendem a possuir cicatrizes corporais 
provenientes das cirurgias, dificuldades em lidar com a dor, assim como sucessivas 
intervenções cirúrgicas e internamentos (Foster, et al., 2001). 
O funcionamento cardiopulmonar está também relacionado com as queixas 
relatadas a nível físico, mais especificamente com as situações de dor e desconforto que 
os pacientes narram. Desta forma, nos casos em que é dado maior destaque às questões 
psicológicas e sociais ao nível da qualidade de vida, o funcionamento cardiopulmonar 
perde algum destaque na qualidade de vida do paciente, sendo que uma disfunção 
cardiopulmonar não é vista como preditor de uma sensação de restrição psicológica ou 
social, o que põe em causa as características pessoais e sociais de cada paciente (Rose, 
et al., 2005). No entanto, a questão da dor pode ser entendida de uma outra forma, uma 
vez que os pacientes com doenças crónicas podem mudar a sua perspetiva de dor, uma 
vez que esta condição de saúde pode ter aumentado a tolerância à mesma 
comparativamente com a população geral (Vigl et al., 2011). Mesmo assim, a realização 
de cirurgias é importante para o melhoramento das condições físicas dos pacientes, o 
que pode levar a um menor impacto da doença a nível social (Claessens et al., 2005). 
No que diz respeito à competência física, foi observado que os indivíduos que 
referem uma competência física satisfatória, apresentam uma melhor qualidade de vida 
no domínio físico. Estes resultados podem ser comparados aos resultados de 
Spijkerboer et al. (2006), que encontrou piores resultados a nível do funcionamento 
motor em crianças com cardiopatias congénitas. Devido à cardiopatia, muitos pacientes 
apresentam dificuldades a nível físico, como sensação de falta de ar, cansaço, dores 
corporais, tonturas e desmaios, entre outros sintomas, seja na realização de exercícios 
físicos como corrida, seja em subir escadas (Birks, et al., 2006). Para evitar sentimentos 
de exclusão, os pacientes tendem a desenvolver estratégias de coping, que lhes 
permitam enfrentar de uma forma mais positiva e que resulte em menos consequências 
negativas para si próprios, sendo que alguns pacientes tendem a evitar algumas 
atividades ou modificam a sua própria participação nas várias atividades (Fekkes, et al., 
2001; Foster, et al., 2001; McMurray, et al., 2001). Deste modo, é percetível que os 
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pacientes com menos limitações tendem a percecionar a sua qualidade de vida como 
sendo melhor do que aqueles que têm uma capacidade física mais baixa.  
Pacientes com um percurso escolar satisfatório, apresentam melhor qualidade de 
vida em todos os domínios da qualidade de vida mas com uma maior tendência para o 
domínio Meio-Ambiente. 
De acordo com Moons, et al. (2009), possuir um baixo nível educacional pode 
ser considerado um fator associado com uma pior qualidade de vida. Tendo em conta 
que, o desempenho escolar pode ser altamente afetado pela cardiopatia congénita. Uma 
vez que, a fadiga é observada com maior frequência, o que leva a que muitas vezes os 
alunos tenham de abandonar as aulas antes do final do período diário das atividades 
letivas (Birks et al., 2006; Nousi & Christou, 2010). O facto de obterem um baixo nível 
de qualificações, pode ser um entrave para a obtenção de um emprego que seja 
satisfatório, além de que, em muitas situações, um empregador pode estar reticente em 
empregar um trabalhador com possíveis limitações físicas (Claessens et al., 2005; 
Daliento et al., 2006; Fekkes et al., 2001). Além disso, conseguir um nível mais elevado 
de qualificações pode ajudar a lidar com as limitações encontradas na procura de uma 
profissão adequada mesmo tendo em conta as suas limitações, mas também pode 
favorecer uma postura e adaptação positivas perante a doença (Vigl et al., 2011). 
Quando avaliadas as diferenças de qualidade de vida entre géneros, não foram 
encontradas diferenças estatisticamente significativas entre os subgrupos em análise. 
Spijkerboer et al. (2006) também não encontraram diferenças quando comparados 
ambos os géneros. Theunissen et al (1998) cit in Spijkerboer et al. (2006) também não 
conseguiram encontrar uma relação entre o género e a qualidade de vida, quando 
analisada a população geral. 
No que concerne às diferenças entre grupos etários, não foram encontradas 
diferenças entre grupos etários. Ainda que com as devidas limitações comparativas 
devido à idade da amostra ser inferior, também Spijkerboer et al., (2006) não encontram 
diferenças, exceção feita apenas a nível de funcionamento motor. 
Deste modo, os pacientes com cardiopatias congénitas demonstram que, apesar 
das suas limitações físicas decorrentes da doença, conseguem ter um desenvolvimento e 
vida normal, com algumas limitações que são superadas com recurso às estratégias de 





Capítulo VI – Conclusão 
 Caracterizar a qualidade de vida em adolescentes e jovens adultos com 
cardiopatias congénitas é o objetivo principal deste estudo. 
 Juntamente com diversos elementos do hospital, foi possível selecionar 107 
pacientes com cardiopatias congénitas e que estes preenchessem os questionários 
necessário para a realização da investigação. 
 Os participantes mostraram-se colaborantes e curiosos, apesar da extensão da 
prova, demonstrando ainda uma necessidade de revelarem as suas dificuldades e 
opressões.   
 Estes participantes demonstraram que necessitam não só de cuidados a nível 
médico mas também a nível psicológico, uma vez que em alguns casos era visível o 
efeito emocional que todas as contingências associadas a esta condição médica incutem 
nos pacientes, mas também nos pais ou cuidadores que os acompanhavam à consulta. 
Em relação aos resultados os fatores a que são atribuídos uma melhor qualidade 
de vida, são o bom desempenho académico, a ausência de limitações físicas, não ser 
submetido a cirurgia, tipo de cardiopatia acianótica, atividade física sem limitações 
entre outras. Um outro resultado a ressaltar é o facto de a população em estudo ter 
revelado melhor qualidade de vida em comparação com a população portuguesa, aspeto 
corroborado por outros autores que referem que o diagnóstico cada vez mais precoce 
permite o desenvolvimento de estratégias de coping por parte destes pacientes. 
A personalidade do paciente com cardiopatia congénita surge como 
determinante na sua perceção de qualidade de vida, ressaltando-se os traços Abertura à 
Experiência e Amabilidade da amostra que poderá justificar as estratégias de coping do 
paciente. No entanto, não podemos descurar o facto de o Neuroticismo constituir um 
traço de personalidade que se correlaciona com os domínios, Físico e Psicológico, 
podendo constituir um fator de risco. Portanto, a personalidade é considerada um fator 
proeminente na perceção da qualidade de vida. 
Como conclusão o presente trabalho possibilitou o contato e a sensibilização 
para a esta realidade, ainda pouco conhecida. É de facto importante prestar mais atenção 
a estes doentes e entender que implicações acarretam esta doença crónica nas suas 
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TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO 
 
 
Eu, _________________________________________________________ , aceito participar no Projecto 
de Investigação intitulado “Estatuto Psicossocial e Qualidade de Vida de Adolescentes e Jovens Adultos 
com Cardiopatias Congénitas com e sem Correcção Cirúrgica”, que estará a ser desenvolvido no âmbito 
do mestrado de Psicologia Clínica e da Saúde e decorrerá no Hospital de São João (HJS) no Serviço de 
Cardiologia Pediátrica. Serão aplicadas duas Entrevistas e dois Questionários, sendo que todos os dados 







































FICHA DE IDENTIFICAÇÃO 
 
Código:     Data: _____/_____/_____ 




Localidade:____________________________ Telefone:_______________________ Telemóvel:________________________ 
Nome da mãe: __________________________________________________________________________________________ 
Nome da pai: ___________________________________________________________________________________________ 
Idade:_______________   Data de Nascimento:_____/_____/_____  Nacionalidade:__________________________________   
Estado Civil:___________________ Agregado Familiar:________________________________________________________ 
Fratria:_______________________   Sexos:   Masculino    Feminino   Idades:____________________________________ 
Nível escolar:_____________________________________  Profissão:_____________________________________________ 
 
Diagnóstico: 
Cardiopatia:  Cianótico      Acianótico      Fluxo pulmonar aumentado      Fluxo pulmonar reduzido   
Gravidade:  Menor/Leve      Significativa/Moderada      Complexa/Grave   
Idade de Diagnóstico: ___________________ 
Terapêutica Médica:  Diurético      I ECA      Aspirina      Beta-bloqueador       
  Outro:________________________________________________________________________________ 
Período de tempo com terapêutica médica: __________________________________________________________________ 
Internamentos frequentes:    Sim      Não    
               Necessidade de cuidados intensivos:    Sim       Não   
Intervenção Cirúrgica: Correcção Anatómica  Data: _______________________________________ 
Correcção Paliativa  Data: __________________________________ 
Re-intervenção Cirúrgica  Data: ______________________________  
 
Lesões Residuais:    Leves      Moderadas      Graves   
Mantém actualmente tratamento médico:    Sim      Não     



































1. Ao longo da vida, tem tido muitos amigos verdadeiros?  
(com quem pode partilhar os seus problemas mais íntimos, a quem pode pedir conselhos e com quem 
pode contar para ajuda e solidariedade em situações difíceis) 
 Muitos    Poucos    Nenhuns 
 














1.2.1. Alguma vez sentiu que quando está com o seu grupo de amigos os seus pais adoptaram ou 




1.2. Se precisar da ajuda dos seus amigos, qual é a disponibilidade? 




1.3. Se os seus amigos precisarem do seu apoio, qual é a sua disponibilidade? 
 Nenhuma    Alguma    Total 
 
1.4. Alguma vez sentiu que as suas limitações influenciaram a sua capacidade de se relacionar com 
outras pessoas? Explique. 




1.4. Estatuto Conjugal: 
 Solteiro(a)    Casado(a)    Divorciado(a) ou separado(a)    Viúvo(a)    
 Vive com um(a) companheiro(a) 
 
1.5. Presentemente, com quem reside? 
_____________________________________________________________________________ 
 
1.6. Como considera as relações com as pessoas com quem reside? 
 Positivas    Negativas    Outras:_______________________________________ 
 
2. O seu pai e a sua mãe ainda são vivos? 
 Apenas a mãe é viva    Apenas o pai é vivo    A mãe e o pai estão ambos vivos 
 Ambos já morreram 
 








2.3. Como considera o estilo educativo dos seus pais perante si? 
  Autoritário    Permissivo    Superprotector 









Se tem irmãos: 





2.5. Alguma vez sentiu que a sua doença limitou a vida dos seus pais? Explique. 





3. Tem algum tipo de restrição médica para a prática de exercício físico? 
  Sim    Não 
 
Se respondeu sim: 









3.3. E os seus pais, alguma vez restringiram a sua actividade física? Explique. 






4. Participa ou já participou em alguma actividade física/desporto (com regularidade)?  
  Sim    Não 
 
 Se respondeu sim: 
4.1. Como avalia o seu desempenho relativamente aos outros? 
  Melhor do que os outros    Igual aos outros    Pior do que os outros 
 
Se respondeu pior do que os outros:  





4.2. Como se sente no fim do treino? 
  Nunca consigo terminar o treino    Sinto-me mais cansado do que os outros 
  Sinto-me tão cansado como os outros    Sinto-me menos cansado do que os outros 
 
Se respondeu não à pergunta 4:  





4.4. Qual a importância que atribui à actividade física na sua vida? Explique. 
















7. Reprovou alguma vez? Em que ano(s)? 
_____________________________________________________________________________ 
 
8. Sentiu dificuldades na progressão dos estudos? 
  Sim    Não 
 
8.1. Se respondeu sim diga qual(ais) a(s) maior(es) dificuldade(s)? 
  Linguagem    Memória    Atenção 
  Outras: __________________________________________________ 
 
9. Qual impacto teve a sua doença (CC) na sua progressão escolar? Explique. 





10. Das seguintes palavras quais são as que mais o(a) identificam: 
 Feliz    Infeliz    Calmo    Ansioso    Integrado    Isolado 
 Outras:______________________________________________________________ 
 





12. Alguma vez lhe foi feito um diagnóstico de uma perturbação psiquiátrica? 
 Sim    Não 
 














12.4. Se teve ou tem presentemente alguma perturbação psiquiátrica, de que forma é que ela influenciou 








13. Sente que a sua doença influencia ou influenciou a forma como se vê? Explique. 








15. Alguma vez passou por alguma intervenção cirúrgica? 
 Sim    Não 
 
Se respondeu sim:  
15.1. Houve alguma coisa na cirurgia ou na doença cardíaca que tenha produzido problemas ou 
anomalias no seu aspecto físico? Qual(ais)? 






15.2. Como se tem sentido ao longo da vida com o seu aspecto físico? Sente-se: 
 Contente    Descontente    Feliz    Infeliz    Confortável    Desconfortável 
 
15.3. Como se sente comparativamente com outras pessoas da mesma idade? 






15.4. Esse problema provocou-lhe dificuldades a nível: 






























































































































































































Inventário de Personalidade NEO-PI-R   
(NEO-FFI – versão reduzida) 
 
 
Este questionário tem como objetivo a avaliação das características da sua personalidade. Leia por favor as 





Discordo Indiferente Concordo 
Concordo 
Fortemente 
1. Não sou uma pessoa preocupada.      
2. Gosto de ter muitas pessoas à minha volta.      
3. Não gosto de perder tempo a sonhar 
acordada(o). 
     
4. Tento ser delicada (o) com todas as pessoas 
que encontram. 
     
5. Mantenho as minhas coisas limpas e em 
ordem. 
     
6. Sinto-me, muitas vezes, inferior às outras 
pessoas. 
     
7. Rio facilmente.      
8. Quando encontro uma maneira correta de 
fazer qualquer coisa, não mudo mais. 
     
9. Frequentemente arranjo discussões com a 
família e colegas de trabalho. 
     
10. Sou bastante capaz de organizar o meu 
tempo, de maneira a fazer as coisas dentro do 
prazo. 
     
11. Quando estou numa grande tensão, sinto-me 
às vezes, como se me estivessem a fazer em 
pedaços. 
     
12. Não me considero especialmente, uma 
pessoa alegre. 
     
13. Fico admirado com os modelos que encontra 
na arte e na natureza. 
     
14. Algumas pessoas pensam que sou invejosa e 
egoísta. 
     
15. Não sou uma pessoa muito metódica 
(ordenada). 
     
16. Raramente me sinto só ou abatida (o)      
97 
 
17. Gosto muito de falar com as outras pessoas.      
18. Acredito que, deixar os alunos ouvir as 
pessoas com ideias discutíveis, só os pode 
confundir e desorientar. 
     
19. Prefiro colaborar com as outras pessoas do 
que competir com elas. 
     
20. Tento realizar, conscienciosamente, todas as 
suas obrigações. 
 
     
21. Muitas vezes, sinto-me tensa(o) e 
enervada(o). 
     
22. Gosto de estar onde está a acção.      
23. A poesia pouco ou nada lhe diz.      
24. Tendo a ser descrente ou a duvidar das boas 
intenções dos outros. 
     
25. Tenho objectivos claros, e faço por atingi-
los, de forma ordenada. 
     
26. Às vezes sinto-me completamente inútil.      
27. Normalmente, prefiro fazer as coisas sozinha 
(o). 
     
28. Frequente experimento comidas novas e 
desconhecidas. 
     
29. Penso que a maior parte das pessoas abusa 
dela se a deixar. 
     
30. Perco muito tempo antes de me concentrar no 
trabalho. 
     
31. Raramente me sinto amedrontada (o) ou 
nervosa. 
     
32. Muitas vezes, sinto-me a arrebentar de 
energia. 
     
33. Poucas vezes, me dou conta da influência 
que diferentes ambientes produzem nas 
pessoas. 
     
34. A maioria das pessoas que conheço gosta de 
mim. 
     
35. Trabalho muito para conseguir o que quero.      
36. Muitas vezes aborrece-me a maneira que as 
pessoas me tratam. 
     
37. Sou uma pessoa alegre e bem disposta.      
38. Acredito que devemos ter em conta a 
autoridade religiosa, quando se trata de tomar 
decisões respeitantes à moral. 
     
39. Algumas pessoas consideram-me fria (o) e 
calculista. 
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40. Quando assumo um compromisso podem 
sempre contar que eu o cumpra. 
     
41. Muitas vezes, quando as coisas não me 
correm bem, perco a coragem e tenho 
vontade de desistir. 
     
42. Não sou um (a) grande optimista.      
43. Às vezes, ao ler poesia e ao olhar para uma 
obra de arte, sinto um arrepio ou uma onda 
de emoção. 
     
44. Sou inflexível e dura (o) nas minhas atitudes.      
45. Às vezes não sou tão segura (o) ou digna (o) 
de confiança como deveria ser. 
     
46. Raramente estou triste ou deprimida (o).      
47. A minha vida decorre a um ritmo rápido.      
48. Gosto pouco de me prenunciar sobre a 
natureza do universo e da condição humana. 
     
49. Geralmente, procuro ser atenciosa (o) e 
delicada (o). 
     
50. Sou uma pessoa aplicada, conseguindo 
sempre realizar o meu trabalho. 
     
51. Sinto-me, muitas vezes, desamparada (o), 
desejando que alguém resolva os meus 
problemas. 
     
52. Sou uma pessoa muito activa.      
53. Tenho muita curiosidade intelectual.      
54. Quando não gosto das pessoas faço-o saber.      
55. Parece que nunca consigo ser organizada (o).      
56. Já houve alturas em que fiquei tão 
envergonhada(o) que desejava meter-me num 
buraco. 
     
57. Prefiro tratar da minha vida a ser chefe das 
outras pessoas. 
     
58. Muitas vezes dá-me prazer brincar com 
teorias e ideias abstratas. 
     
59. Se for necessário, não hesito manipular as 
pessoas para conseguir aquilo que quero. 
     
60. Esforça-me por ser excelente em tudo o que 
faço. 
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